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RESUMEN

Introduccion: El autismo es un trastorno infantil del desarrollo, que afecta el
nivel cognitivo, conductual y linguistico; esto se evidencia en el nifio segun los
signos y sintomas a partir de los 3 afios. En los ultimos afios a nivel mundial
estd ascendiendo, en Latinoamérica y en el Perd no existen estadisticas
precisas sobre el nUmero de nifios con autismo, pues se considera dentro del
grupo de discapacitados, constituyendo el 31.4% de la poblacion total.
Objetivo: Determinar el nivel de conocimiento sobre autismo y su relacion con
la participacion de los padres en el tratamiento en la Asociacion de padres y
amigos de personas con autismo. Metodologia: El tipo de investigacion es
cuantitativa de disefio correlacional, transversal y prospectivo. El area de
estudio fue en Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo, la
poblacién estuvo constituida por 50 padres de familia aplicando el muestreo no
probabilistico. La técnica que se utiliz6 fue la encuesta y observacion, los
instrumentos fueron sometidos a pruebas de validez y confiabilidad. Los
resultados fueron procesados en el programa Excel y SPSS v. 19, presentando
tablas y graficos estadisticos. Resultados: Se determind que los padres tienen
nivel de conocimiento medio sobre la enfermedad de sus hijos 68%, bajo 18% y
alto 14%. Con respecto a la participacion en el tratamiento de sus hijos se
obtiene de forma adecuada 82% e inadecuadamente 18%. Conclusiones:
Segun los datos obtenidos, nos permite definir que a mayor conocimiento de los
padres de nifios autistas serd proporcional la participacién en el tratamiento

respectivo, en el cual existe una correlacion entre las variables establecidas.

PALABRAS CLAVE: Trastorno autistico, Sindrome de Rett, autismo.



SUMMARY
Introduction: Autism is a developmental disorder in children, affecting cognitive,
behavioral and linguistic level; this is evident in the child according to the signs
and symptoms from age 3. In recent years worldwide is rising in Latin America
and in Peru there are no precise statistics on the number of children with autism,
as considered within the disabled group, constituting 31.4 % of the total
population. Objective: To determine the level of awareness about autism and its
relationship to parental involvement in treatment in the Association of parents
and friends of people with autism. Methodology: The quantitative research is
correlational, cross-sectional and prospective design. The study area was in the
Association of Parents and Friends of people with autism, the population
consisted of 50 parents using non-probability sampling. The technique used was
the survey and observation instruments were tested for validity and reliability.
The results were processed in Excel and SPSS v program. 19, presenting
statistical tables and graphs. Results: It was determined that parents have
medium level of knowledge about the illness of their children 68%, low 18 % and
high 14%. With regard to participation in the treatment of their children do so
adequately and inadequately 82 % 18%. Conclusions: According to the data,
which allows us to define better understanding of parents of autistic children will
be proportional participation in the respective treatment in which there is an

established correlation between variables.

KEYWORDS: Autistic disorder, Rett syndrome, autism.



INTRODUCCION

La linea de investigacion del presente trabajo, es de promocion y
desarrollo de la salud del nifio y adolescente, porque el tema a desarrollar se

realiza en una poblacion de nifios diagnosticados con autismo.

En el primer capitulo consta del planteamiento del problema, formulacién
de este, y a la vez estableciendo los objetivos generales y especificos;

incluyendo la justificaciéon y las limitaciones del trabajo de investigacion.

El segundo capitulo, esta constituida por el marco tedrico, en el cual se
describe los antecedentes internacionales y nacionales, también la base tedrica,
definicion de términos, la hipdtesis tanto general como especifica y por ultimo

se determina las variables.

El tercer capitulo, hace referencia a la metodologia en el cual se
determina la definicion operacional de variables, se establece el tipo y disefio
del trabajo de investigacién, lugar de ejecucién; por consiguiente el universo de
estudio, seleccién y tamafio de muestra, unidad de analisis. Dentro de este
capitulo se encuentra los criterios de inclusibn y exclusion, técnicas e

instrumentos de recoleccidn de datos, aspectos éticos y analisis de datos.

Posteriormente en el cuarto capitulo, est4 enfocado hacia los resultados
y discusion; por ultimo el quinto capitulo se enuncia las conclusiones y

recomendaciones respectivas.



Finalizando el trabajo de investigacion, esta conformado por referencias

bibliograficas y anexos.
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CAPITULO 1: PROBLEMA

1.1. Planteamiento del problema

Segun en el contexto global de este sindrome, en el transcurso del
tiempo ha elevado su incidencia a nivel mundial, esto difiere en distintos
paises debido a que las cifras son variables y esta influenciado por los
factores sociodemograficos, genéticos; también segun los criterios que se

utiliza para el diagnéstico respectivo.

Segun el estudio de Ronald SC.%, hace referencia al autor Martinez
(1996), en el cual menciona que la prevalencia del autismo basados en los
diversos estudios realizados en el ambito mundial nos da un indice de 4
personas sobre 10 000, incluso nos da a conocer que la prevalencia entre
géneros es mayor en varones que en mujeres. Mientras que Soto (1994) nos
informa que segun la Asociacidbn Americana de Autismo se dan 5 casos en

cada 10 000 nacimientos.

Posteriormente un estudio realizado por el Centro para el Control y

prevencion de enfermedades (CDC) en Estados Unidos, la prevalencia de este

trastorno durante décadas ha pasado de ser 1 de cada 2.500 personas, a ser 1

de cada 88 nifios en el afio 2008. El célculo de los CDC proviene de la Red de

Vigilancia del Autismo y las Discapacidades del Desarrollo (ADDM), el cual

observa el numero de nifios de 8 afios con TEA (Trastorno Espectro Autista),

que viven en una de 14 comunidades de Estados Unidos.?



No obstante este incremento es extrapolable a todos los paises del
mundo. De manera que nos encontramos ante una situacion que exige

soluciones inmediatas por parte de las autoridades.

Asimismo, en nuestro pais no existen datos estadisticos precisos sobre
el nimero de nifios con autismo. Sin embargo en el estudio realizado por
Anchante BG., Burgos UL., Tarazona RS., Ahumada LE., ® cita que en
Latinoamérica y en el Perd no existen estadisticas precisas sobre el numero de
nifios con autismo, ya que se les considera dentro del grupo de discapacitados
fisicos, sociales, cognitivos y mentales, constituyendo el 31.4% de la poblacion

total referida.

Por otro lado existe una problematica en el planteamiento de la génesis o
etiologia del autismo, puesto que existen mdultiples teorias que intentan
relacionar con este trastorno del desarrollo generalizado (TGD), siendo una de
ellas con mayor fundamentacion segun estudios realizados y otro viceversa. Es
por ello que podemos determinar que no existe un patrén definido de las causas
de este sindrome de manera que nos evoca a un conjunto complejo para la
determinacién del diagndstico.

Entonces basados en una evaluaciéon multidisciplinaria al nifio, se podra
intervenir con las diversas terapias existentes, por lo que cada persona es un
ser individual y propio. Por tal motivo se le asigna la palabra espectro, es decir

los sintomas y caracteristicas pueden presentarse de una variedad amplia.

Sobre esta base explicita acerca del autismo se cuestiona cual es el rol

gue ocupa el profesional de enfermeria en aquel ambito, esto inicia desde la



evaluacion integral del nifio, en el cual se ejecuta la valoracién del crecimiento y

desarrollo del nifio sano segun las sesiones predeterminadas.

La obtencion de los datos es mediante: la valoracion fisica, valoracion del
crecimiento y estado nutricional de nifio basados en las medidas
antropomeétricas, ademas con la evaluacién psicomotor abreviado, incluso con
la escala de evaluacion del desarrollo psicomotor que comprende desde los 0-
24 meses (EEDP) y a la vez destacando otro manual denominado como test de
desarrollo psicomotor que abarca desde los 2 afios hasta los 5 afios (TEPSI) en
el cual comprende tres é&reas destacables de coordinacion, lenguaje y

motricidad.

Por lo tanto es imprescindible que el profesional de enfermeria observe
aguellos datos relevantes en el nifio o también denominados signos de alarma
en el cual impide su desarrollo, dado que una vez detectado esto se llevara a
cabo una evaluacion por otros profesionales de salud que puedan especificar

exhaustivamente el hecho determinado.

En este proceso no solo estd compuesta por el equipo multidisciplinario
que conforma los profesionales de salud, sino de incluir también a la familia,
pues ellos cumplen un rol importante en todo este proceso ya sea en la
atencién del menor diagnosticado y la participacion en el tratamiento respectivo.
De manera que estos aspectos favorecen a las condiciones de vida en un nifio

diagnosticado con esta patologia.

Para poder sustentar este criterio segun Schopler, citado por Bautista

ME., Sifuentes RN., Jiménez SB., Avelar RE., Miranda SA.,*sefiala que los



padres de los nifios pueden ser coterapeutas muy eficaces, ya que la relaciéon
gue establecen con sus hijos les permite tener una satisfaccion especial al
ayudarlos. Ademas, resulta plausible considerar que su ayuda es fundamental
en el tratamiento del nifio autista, si se piensa que la mayoria de los individuos
comienzan adquirir habilidades sociales en el hogar mediante la interaccién que
establecen con los padres, debido a que es el ambiente adecuado para el
aprendizaje de las destrezas conductuales cruciales para el desarrollo 6ptimo

del nifio.

Incluso los autistas son individuos no escolarizados que en su mayoria
carecen de habilidades basicas, y dada su condicién, pasan la mayor parte del
tiempo en el hogar, por lo que es necesario que los tratamientos conductuales
trasciendan los ambitos de ensefianza tradicionales y se enfoquen en expandir

las técnicas hacia ambitos de mayor permanencia por parte del nifio autista.

En consecuencia basado a lo explicado, se formula un problematica en
relacion al profesional de enfermeria y su intervencion oportuna en el nifio que
es diagnosticado con autismo. Entonces surge un criterio en el cual segun las
revisiones bibliograficas la funcion de la enfermera en qué momento se esta
dando, es participe para determinar el diagndstico.

En las investigaciones cuantitativas que se han realizado en relacién al
tema, muy pocos se han ejecutado a nivel mundial y nacional. Por ello el
propésito del trabajo de investigacion, aparte de lo planteado es también dar a

conocer este criterio explicito anteriormente.

El motivo por el cual implica realizar el estudio, fue mediante la

observacion de una entrevista periodistica a los padres de nifios diagnosticados



con autismo, fue ahi donde surgi6 la nocién de establecer dicha relacion entre
el conocimiento e intervencion en el tratamiento respectivo por parte de los
padres de familia. Posteriormente el primer contacto que tuve con ellos se dio
en la institucion donde se va ejecutar dicho estudio y fue ahi donde segun
informaciones que me brindaron los padres aumenta alin mas el interés para

poder elaborar una pesquisa acerca del tema.

1.2. Formulacion del problema

¢Cudl es la relacion entre el nivel de conocimiento sobre autismo y la
participacion de los padres en el tratamiento en la Asociacion de Padres y

Amigos de personas con autismo en el afio 2013?

1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo general

Determinar la relacion entre el nivel de conocimiento sobre
autismo y la participacion de los padres en el tratamiento en la
Asociacion de padres y amigos de personas con autismo en el afio

2013.

1.3.2. Objetivos especificos

e Evaluar el nivel de conocimiento que tienen los padres sobre

autismo.



e Describir la participacion de los padres en el tratamiento del menor
diagnosticado.

¢ Identificar la relacion entre el nivel de conocimiento sobre autismo
y la participacion de los padres en el tratamiento del menor

diagnosticado con autismo.

1.4. Justificacion

El trastorno autista a nivel mundial esta ascendiendo en cuanto a su
incidencia, siendo considerado como un gran problema de salud, ya que afecta

diversos dmbitos en el desarrollo del nifio diagnosticado.

La importancia del presente trabajo de investigacion es dar a conocer
acerca de cuanto conocen los padres sobre la patologia que tienen sus hijos, y
del mismo modo la participacion en el tratamiento respectivo. Sin embargo,
también es sustancial saber cédmo interviene el profesional de enfermeria para
contribuir en la mejoria de la calidad de vida del nifio y favorecer la aceptacion

de los padres.

En nuestra poblacién es necesario que adquieran conocimientos basicos
sobre esta enfermedad para que puedan identificar los signos y sintomas
caracteristicos, de tal modo que acudan a un establecimiento de salud para la
orientacion correspondiente.

La funcion que tiene el personal de enfermeria es detectar durante la
evaluacion del desarrollo psicomotor la presencia de datos relevantes que se
encuentren alterados en el nifio, luego se deriva hacia un especialista para su

evaluacion pertinente y oportuno. Ademas es primordial involucrar a la familia



en todo este proceso muy complejo, pues ellos tienen que trabajar en conjunto
con sus hijos durante el tratamiento, ya que son denominados como
coterapeutas y esto favorece la mejoria del nifio. Esto se llevara a cabo
mediante una informacidén clara y precisa para que puedan comprender el

patron de comportamiento que se da en el nifio autista.

El aporte del trabajo de investigacion es dar a conocer que basados en la
retroalimentacion respecto al conocimiento de los padres sobre el tema de
interés se relaciona con la participacion del tratamiento del nifio, de tal manera
gue a su vez mejora la calidad de vida y los cuidados que se requiera en esta

patologia.

1.5. Limitacion

En el trabajo de investigacion para dicha evaluacion se utilizdé el
muestreo no probabilistico, por lo tanto los resultados obtenidos son
Gnicamente validos para esta poblacion de estudio y no pueden ser

generalizados a otras poblaciones similares.



CAPITULO 2: MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes nacionales

Almanza SE, Aquino FZ, Valverde ZJ.®> Realizaron un estudio de
disefio descriptivo, cuantitativo y de corte transversal, para determinar el nivel
de conocimiento y actitudes de los padres de nifios autistas en el hogar. Se
tom6é como centro de investigacion el Instituto Nacional de Salud mental
Honorio Delgado —HideyoNoguchi, considerando la poblaciéon de pacientes
con diagnoéstico de autismo infantil, conformando una muestra de 32
nifos(as); sin embargo los datos generales de los padres se obtuvieron
mediante las historias clinicas y en forma directa el nivel de conocimiento y
actitud a través de las entrevistas realizadas personalmente a cada uno de
ellos(as), durante los meses de setiembre y diciembre del 2001. Para ello
elabord un cuestionario sobre conocimientos constituido por 17 preguntas y
un test de actitud de Likert que consté de 20 items o juicios. La ejecucion del
estudio se realizé en diferentes distritos de Lima Metropolitana - Cono Norte,
a través de visitas domiciliarias a cada padre o madre del nifio(a) autista.
Para el analisis estadistico se utiliz6 la prueba del Chi-Cuadrado y la
correlacion de Pearson. Segun los datos obtenidos los padres presentan un
nivel de conocimiento suficiente sobre el autismo y que el grado de
instruccion no influye en él, mientras que la actitud adoptada es negativa
influyendo el grado de instruccion significativamente, asimismo existio una
relacion estadisticamente significativa entre el nivel de conocimiento y las

actitudes de los padres de nifios autistas.



Anchante BG, Burgos UL, Tarazona RS, Ahumada LE.® Elaboraron un
estudio de disefio descriptivo y transversal, consiste en determinar el nivel de
conocimiento de los padres de nifios con autismo sobre los cuidados en las
areas social, conductual y de lenguaje. Dicha investigacion fue ejecutada en
la Asociacién de Padres y Amigos de personas con Autismo (ASPAU),
ubicado en Chacarilla del Estanque, distrito de Santiago de Surco en Lima.
La poblacion estuvo conformada por 100 padres de familia pertenecientes a
la asociacion entre diciembre 2006 y enero del 2007, para determinar la
poblacién de estudio consideramos una muestra no probabilistica constituida
por 30 padres pertenecientes a una asociacion de autismo, conforme criterio
de inclusion: edad del padre >18 afios con un hijo entre 3 a 12 afios. De
manera que utilizé un cuestionario de 20 preguntas en dos partes: el primero
estaba conformado por datos sociodemogréficos del padre o madre y nifio,
ademas del diagnostico médico. En segundo lugar, consta de preguntas
relacionadas con los conceptos basicos sobre autismo y cuidados que
requieren los nifios en las areas social, conductual y de lenguaje. Los
resultados fueron los siguientes: 56,7% de los padres tenia entre 30 — 39
afos de edad, 60% era de sexo femenino y 76,7% tenia instruccion superior.
Con relacién a los nifios, el 50% era preescolar, 80% de sexo masculino y
73.3% tenia autismo entre leve y severo; en cuanto al nivel de conocimiento
de los padres sobre conceptos basicos y cuidados del nifio, el 93,3%
presentd conocimiento regular con unax =12,0+2.7, destacandose en cada
area el nivel regular: 73,4%, 70% y 60% respectivamente. Se concluyeque
los padres de familia presentaron un nivel de conocimientos regular sobre
autismo y los cuidados que requieren sus nifios en el area social, conductual
y de lenguaje, debiendo considerarse que mas del 70% de los nifios tenia

diagndstico de autismo.



Bueno HA., Céardenas GM., Pastor ZM., Silva MZ.’Elaboraron una
investigacion en el 2012, con una metodologia cuantitativa, de corte
transversal y de tipo descriptivo, tuvo como finalidad identificar las
experiencias que tienen los padres en el cuidado de su hijo autista y que
asistieron a la Asociacion de padres y amigos de personas con autismo del
Perd. La poblacion estuvo conformada por 30 padres de familia con hijos
con autismo, para dicha recoleccion de datos se elabordé un cuestionario
estructurado diseflado por las investigadoras, en el cual consta de 15
preguntas relacionadas con los sentimientos, dindmica familiar y aspectos
fisico somaticos. Los resultados mostraron que las experiencias relacionadas
a los sentimientos 53.3% tuvo una reaccion de negacion ante el diagnostico,
un 66.7% sinti6 impotencia y un 86.7% refirid tener paciencia para cuidarlo.
Con respecto a la dinamica familiar un 70% se dedico casi todo el dia al
cuidado de su hijo; un 63.3% renuncio a su centro de trabajo y el 70% decide
afrontar mutuamente la situacién. Con respecto a los fisicos somaticos el
50% se sinti6 agotado ante el cuidado de su hijo, mientras que el 66.7%
refirid sentirse estresado. En conclusion un alto porcentaje de los padres
mostro negacién ante el diagndstico y sinti6 impotencia. Por otro lado se
observé que las madres tuvieron que renunciar a | centro de trabajo para
dedicarse al cuidado del nifio, un poco mas de la mitad afrontaron la
situacion en conjunto. Por dltimo, el estrés sigue siendo una de las

manifestaciones de mayor relevancia.



2.2. Base tedrica

2.2.1. Conocimiento

Es un conjunto de informacion almacenada mediante la
experiencia o el aprendizaje. El conocimiento tiene su origen en la
percepcion sensorial después llega al entendimiento y concluye
finalmente en la razén. Se dice que el conocimiento es una relacion
entre un sujeto y un objeto. El proceso del conocimiento involucra
cuatro elementos: sujeto, objeto, operacidon y representacion interna

(el proceso cognoscitivo).®

2.2.2. Proceso de aprendizaje en un Adulto (Andragogia)

En el desarrollo de aprendizaje de la persona sea en las
diversas etapas, la adquisicion de informacion se da mediante la
experiencia o también basados a los conocimientos que se le otorga
durante su educacion en el transcurso de la vida. Es por ello que
todas las personas estamos expuestos en un constante aprendizaje
en la vida cotidiana puesto que favorece en su propia

autorrealizacion.

El aprendizaje de una persona adulta difiere en cuanto a la
enseflanza de un nifio basado en los principios y caracteristicas
propios. Por ello el adulto busca otra alternativa y modelo educativo

gue puedan resolver las propias necesidades.



La andragogia es una ciencia método para orientar el
aprendizaje de los adultos. Andros, raiz griega, significa hombre o
persona adulta y Ago, guiar o conducir. Si bien se considera que el
término comienza a utilizarse en el siglo XIX, por el maestro aleman
Alexander Kapp, estudioso de las ideas platdnicas sobre la
educacion, el concepto se desarrolla hace unos 40 afios. Hay quien
lo considera un neologismo para denominar la educacion

permanente o durante toda la vida.

Tiene como centro el sujeto a educar y se fundamenta en el
“aprendizaje basado en problemas”. Estos son el punto de partida
para la adquisicion o integracion de los nuevos conocimientos. Por
ello se puede aplicar a cualquier edad y no se contrapone a la

Pedagogia, sino que ambas se complementan.’

Elementos del proceso andragogico™®:

a. Establecer un ambiente adecuado: es necesario provocar
un ambiente con calidez, respeto mutuo, dialogo,
busqueda; en que los participantes se conozcan entre si
como seres humanos y como recurso para el aprendizaje

mutuo.

b. Planear: para evitar la ansiedad que provoca en los
estudiantes trabajar sin estructuras, es responsabilidad del

maestro como ayudante o del asesor de personas jévenes



y adultas, subrayar que se trabajara dentro de una

estructura basada en procedimientos, no de contenidos.

. Diagnostico de las necesidades de estudio: primero debe
construirse un modelo de aptitudes y competencias en el
gue se definan los conocimientos, habilidades, actitudes,
intereses y valores necesarios para mejorar el desempefio

del estudiante en determinada area.

. Establecer objetivos: consiste en traducir las necesidades
detectadas en el diagndéstico en objetivos de estudio que
sean claros, viables, que tengan niveles adecuados de
especificidad y generalidad, que sean significativos para

cada uno de los estudiantes cuyo logro pueda medirse.

. Elaborar un plan de estudios: se refiere a un programa que
especifique objetivos, recursos y estrategias para lograr
los objetivos, elementos de prueba y criterios para

convalidar el aprendizaje.

Emprender las actividades de estudio: estas pueden ser la
investigacion individual, debates, conferencias, diéalogo,
entrevistas, panel, lecturas, instruccion programada,
dramatizaciones, analisis de casos, asesorias, etc.

. Evaluar los resultados del estudio: es importante
desarrollar instrumentos eficaces para evaluar los

resultados obtenidos durante el proceso de estudio.



En consecuencia los principios que destacan en el aprendizaje
de la persona adulta o también denominada como Andragogia son los

siguientes *:

a. Participacion: el estudiante no es un mero receptor, sino que es
capaz de interactuar con sus compafieros, intercambiando
experiencias que ayuden asimilar el conocimiento. Es decir, el
estudiante participante puede tomar decisiones en conjunto con
otros y actuar con estos en la ejecucién de un trabajo o tarea

asignada.

b. Horizontalidad: se manifiesta cuando el facilitador y el
estudiante tienen caracteristicas cualitativas similares (adultez y
experiencia). La diferencia es con respecto a las caracteristicas

cuantitativas (diferente desarrollo de la conducta observable).

c. Flexibilidad: Entender que los adultos al poseer una carga
educativa - formativa, llena de experiencias previas y cargas
familiares o econdmicas, necesiten lapsos de aprendizaje

acordes con sus aptitudes y destrezas.

Por consiguiente, segun lo mencionado podemos determinar que el
aprendizaje del adulto se caracteriza porque surge un autoconcepto de
si mismo, también por su previa pericia que percibe, de manera que
esto conlleva hacia un fin o un objetivo determinado por la persona y

esto a su vez se llevara a cabo de acuerdo a la motivacion por



aprender ya sea para mejorar su condicion, satisfacer sus propias
necesidades, desempefar mejor su trabajo o por enriquecimiento

personal.

2.2.3. Autismo

Segln Bleuler citado por Coto Choto Maricruz*?, el término
autismo proviene del griego autos que significa, si mismo; y refiere a
la expresién de “ausente o perdido”. Fue utilizado por primera vez por
Bleuler en 1911 para referirse a un trastorno del pensamiento que
aparece en algunos pacientes esquizofrénicos y que consiste en la
continua autorreferencia que hacen estos sujetos a cualquier suceso
que ocurre. Por otro lado, este estudio menciona que Kanner
considera el autismo como un sindrome comportamental que se
manifiesta por una alteracion del lenguaje, de las relaciones sociales

y los procesos cognitivos en las primeras etapas de la vida.

Es un problema de salud que se evidencia en el trastorno
generalizado del desarrollo (TGD), en el cual consiste en un sistema
heterogéneo y complejo que se encuentra basado en procesos
neurobiolégicos como consecuencia de esto, origina alteraciones

multiples en el desarrollo del nifio.

También conocido como trastorno autistico o autismo infantil
sostiene que es una condicidon con marcada y sostenida alteracion en

la interaccion social, dificultad para la comunicacion y patrones



restringidos o estereotipados de conducta e interés. Suele hacerse

evidente durante los primeros 3 afios.*

En este punto crucial acerca de la edad en que se presenta los
denominados sintomas basicos existen diversas ambigiiedades en la
literatura presente debido que puede ser evidente desde una
temprana edad. En el cual es infalible que los padres de familia
deben ser muy observadores en cuanto al desarrollo del nifio, en
caso de alguna anormalidad acudir inmediatamente a un especialista

para dicho estudio.

En lo que concierne a los conceptos nombrados, debemos
aludir también la explicacion que otorga la Asociacibn Americana de
Psiquiatria (DSM 1V) y a la vez la Sociedad de Autismo de América
(AutismSociety of America — ASA). El primero describe los criterios
de diagnéstico del trastorno autista que se basan en la identificacion
de las distorsiones del desarrollo en mudltiples areas psicolégicas
basicas, como la atencién y la percepcién, que intervienen en el

desarrollo de las capacidades sociales y de lenguaje.

El diagnostico requiere la presencia de alteraciones
cualitativas en la interaccion y en la comunicacion social. Incluye tres
grandes categorias entre ellas menciona las relaciones sociales
reciprocas anormales, alteraciones de la comunicacion y del juego
imaginativo y por ultimo la limitacion de la gama de actividades e

intereses (estereotipados).



Semejante a lo anterior el segundo describe que el autismo es
un trastorno complejo, que impacta en el desarrollo normal del
cerebro, en areas relacionadas con la interaccion social y con las
habilidades comunicativas y que, tipicamente, aparece durante los
tres primeros afos de vida, por lo cual se lo denomina como una

discapacidad del desarrollo.

2.2.4. Etiologia del autismo

Segun lo diversos estudios existentes, la etiologia del autismo
es un problema sin resolver y controvertido. Sin embargo, hay
evidencia de su causa biologica. Los individuos con autismo a veces
tienen encefalogramas andmalos, convulsiones, retraso en el
desarrollo del dominio de la mano, persistencia de reflejos primitivos,
anomalias metabdlicas (serotonina sanguinea elevada), e hipoplasia
del vermis cerebral (parte del cerebro que interviene en la regulacion

del movimiento y algunos aspectos de la memoria).

Algunas investigaciones sugieren anormalidades en los
neurotransmisores especificamente en la segregacion de la serotonina
en el cual se encuentra elevada en estos casos, de manera que altera

el funcionamiento cerebral.

Otra teoria que toma relevancia en este punto es la asociacién
de autismo con las alteraciones cromosémicas de manera que

explican acerca de la existencia del cromosoma X- fragil en casos de



ninos autistas. Sin embargo hay estudios contradictorios a esto, pues
expresan su semejanza con el retraso mental, donde es peculiar con
aquellos autistas varones con funciones cognitivas gravemente

afectadas.

Ademas otras investigaciones informan acerca de la base
genética, en diversas literaturas en el cual manifiestan que existe una
mayor predisposicion en aquella familia que tiene un nifio autista de
modo que el hermano puede correr el riesgo de presentar la misma
afeccion. Otro aspecto es el caso de los gemelos monocig6ticos donde
la probabilidad es mayor que en los dicigéticos. También existen
ciertas alteraciones en los genes que cumplen un rol importante en las
funciones neuroldgicas para un adecuado desarrollo de la persona.
Por ultimo asocian el autismo con estados clinicos genéticos como la
esclerosis tuberosa y a la vez relacionada con las vacunas pediatricas,
de modo que existe un componente que segun estudios enuncia la
influencia que tiene con el trastorno autista de manera que esto trae
en si una variedad de controversia pues no existe una argumentacion

valida cientificamente.

2.2.5. La Triada de Deficiencias

Se le denomina el término triada, aquel conjunto de
deficiencias en el cual incluye la interaccién social, la comunicacién y
la imaginacion o la actividad simbolica de tal manera que aparecen

alteradas simultaneamente.



La interaccion social
Con respecto a los nifios con trastorno autista resulta
dificil este punto a tratar, tal como menciono Kanner,
mediante la observacion identifico el aislamiento y la actitud
indiferente a otros, pues ellos viven en su propio mundo y
son felices siempre y cuando no sienta perturbados por otros.
Pues los autistas tienen otra concepcion del mundo que les

rodea, diferencia de aquellos que no padecen este trastorno.

Por ello los padres de familia resulta complicado
establecer ese contacto social con sus nifios, pues a veces
suele desagradarle si le toca, esto interfiere con los cuidados
basicos ya sea en la vestimenta, aseo, alimentacion; de tal
manera que para los padres de familia representa un gran
problema. Para favorecer ese contacto entre familia y el nifio
autista requieren de ciertos criterios que se deben tomar en
cuanto como por ejemplo mediante el juego en el cual se
observe que el nifio pueda disfrutar de ello y asimismo

fomenta que este mas receptivo con otros.

Otro aspecto sustancial es el contacto ocular, de tal
forma que basados en la estimulacion pueden surgir efectos
positivos, pero hay que ser cauteloso en esto porque puede
crear cierta ansiedad en el nifio por ello se ejecuta en forma

ascendente.



No obstante, es trascendental ensefar aquellas
sefales afectivas con el entorno familiar, es decir no tiene
gue asignar que él realice este acto cordial sino que el
familiar debe ayudarlo efectuar el saludo correspondiente, de
esta forma poco a poco llegara entender la razén de dicha

accion.

En el caso del autismo carecen de aquel instinto social
innato pero con el tiempo logran el apego que anhelan los
padres de familia ya sea con ellos o con otra persona que se

encuentre a cargo de él.

En cuanto a las situaciones sociales, mediante
excursiones o0 viajes, suele inquietar a los nifios con dicho
trastorno pues lo aturde el bullicio y la multitud, la mayoria de
los casos suele darse en un inicio, aungque esto se previene
explicando al nifio lo que se va realizar en el transcurso del
viaje es decir, planear u organizar los hechos que van a
suceder de forma que contribuye a disminuir la ansiedad o

momentos desagradables.

. La comunicacion
En el caso de los nifios con autismo, presentan
alteraciones para poder comunicarse con otros, esto se
evidencia en la gramatica, vocabulario, comprension del
habla, etc. El problema fundamental es que existe una

variabilidad en el uso del lenguaje en los nifios pues algunos



de ellos pueden expresar algunas frases en cambio otros no,
siendo asi que uno de cada cuatro o cinco nifios pueden
llegar a no hablar nunca. Por este motivo es que se le asigna
el termino espectro autista porque no en todos se presenta

de la misma forma ya que esto es inestable.

Con frecuencia comienzan a repetir palabras que otras
personas opinan principalmente siendo estos la Udltima
palabra mencionada. Otro aspecto fundamental es la
imitacion en cuanto a la entonacion y el acento del que se
comunica. A este proceso se le califica como ecolalia, a
diferencia que el nifio pueda pronunciar palabras que han

oido del pasado a esto se le llama ecolalia retardada.

Otro suceso evidente en relacion a la comunicacién con
los padres debe ser con precaucién, pues ellos suelen
confundir dos palabras que al escuchar pueden resultar

similares pero cada uno tiene su propio significado.

Por tal motivo resulta dificultoso discernir hasta qué
punto hay una comprension de las palabras o simplemente lo
deducen de acuerdo a la situaciéon especifica. Para concluir
esta segunda deficiencia, una peculiaridad en las personas
con trastornos autistas es la interpretacion literal por ejemplo
a un nifio se le dice que debe secar la tetera por afuera y no
por dentro, entonces él sale de su casa se van al jardin y

realizan la accion.



En cuanto a la comunicacion no verbal, es una forma de
comunicarse con otros mediante los gestos, expresiones
faciales o movimientos corporales, suele ser utilizable por
aquellas personas que tiene poca 0 ninguna comunicacion,
pues antes de desarrollar el habla indican sus necesidades
cogiendo la mano de otra persona y colocando encima del
objeto. Por tal motivo los padres de familia tienen que
aprovechar las oportunidades que se presenta y decir la
palabra acorde a la situacion especifica, esto no debe inducir
a la critica, el objetivo es alentar al nifio a conseguir a

mejorar la palabra que puede revelar.

. Laimaginacion

En el caso del autismo no desarrollan los juegos
imitativos y las actividades imaginativas a comparacion de
otros nifios, dado que sujetar un juguete u otros objetos son
por las sensaciones fisicas y no por la propia
representacion de sucesos que ellos van elaborando en su
imaginacion. Ademas esto implica a desempefiar un rol o
funcion de un personaje que pueda agradar imitando siendo
la fuente la television, a veces a un animal o aquellos
elementos inanimados.

Los placeres de la imaginacion creativa de la nifiez les
estdn negados a las personas autistas, y asi les va en la

vida adulta. Tiene una compresion limitada o nula de las



emociones de los demas, por lo que les resulta agotador
compartir las alegrias o penas. Son deficientes en la
capacidad de compartir ideas con otros de utilizar la
experiencia pasada y presente para hacer planes de futuro.
La mayoria de las fuentes normales de satisfaccion son un
libro cerrado para las personas con autismo. Encuentran

placer en sus propios intereses particulares.™

2.3.6. Manifestaciones clinicas

Los sintomas principales que destacan en esta patologia son

los siguientes **:

- Presenta alteraciones a nivel de lenguaje

- Rie sin motivos

- Llanto, pataleta, tristeza sin causa aparente

- Parece sordo

- No hace contacto visual

- Indica necesidades llevando la mano de otros

- Dificultad para relacionarse con otras personas

- Aparente insensibilidad al dolor

- No siente temor ante peligros reales

- Conductas motoras repetitivas

- Hiperactivo o muy pasivo

- Apego inusual a los objetos

- Resistencia a los cambios



2.3.7. Manifestaciones tempranas del trastorno espectro autista

En los estudios e investigacion presentes analizaron acerca de
los signos y sintomas que puede presentar en el neonato, lactante
menor y mayor, para ello los padres deben ser muy observadores
con respecto al desarrollo de sus hijos, por ello es primordial que
asistan a control del nifio sano para la ejecucién de evaluaciones
segun la edad, y determinar si el progreso psicomotor se encuentra
normal o alterado. En caso de esta Ultima tiene que ser evaluado por
una especialista para determinar el diagnostico pertinente,
localizando este problema a temprana edad se obtendrd un mejor
prondstico. Basado en lo precedente se describiran las siguientes
manifestaciones a temprana edad segun el autor Cano Uria,

Bernardo®®:

a. 0a6 meses
= No responden, no sonrien, trastorno del suefio, poco
demandantes de atencion, dificultad para alimentacion,
irritabilidad, alteracion de succién, tiene presion palmar

pero no mira el objeto.

b. 6 al2 meses
*» Respuesta anormal ante el sonido, rechazo del contacto
fisico, movimientos estereotipados de las manos, falta de
reaccion ante la desaparicion de objetos del campo visual.

c. 12 meses



= Ausencia del balbuceo, ausencia de algun tipo de gesto

social.

d. 16 meses

» Ausencia de 1° palabra.

e. 24 meses

» Ausencia de frases de 2 palabras.

2.3.8. Participacién

Es aquella accion e intervencion que realiza la persona de
manera que se involucra en una situacion y que beneficie de forma

positiva para una mejoria dirigida hacia un objetivo especifico.

2.3.9. Reaccién emocional de los padres ante el diagndstico del autismo

Martinez MA., Leén BC.", en el estudio realizado manifiesta
que al aceptar y comprender que un hijo tiene una discapacidad es
un proceso muy dificil y la asimilaciébn de esta situaciéon dura un
tiempo e incluso en algunos casos no llega a completarse nunca.
Segun Harris citado por este autor, si bien es cierto que la reaccion
de los padres ante el diagnostico del autismo depende de variables
como la experiencia previa, la demora en el diagndstico, lo signos
presentes, podemos decir que en la mayoria de los casos el proceso

de aceptacion de tener un hijo con autismo se inscribe dentro de lo



gue se denomina respuesta a la crisis. Aunque existe un consenso
importante con respecto a que esta respuesta pasa por diferentes
etapas, los sentimientos caracteristicos de estas fases del proceso
de duelo que viven los padres en ocasiones son ignorados por ellos
mismo y en otras también por los profesionales. Es muy frecuente
gue experimenten una profunda tristeza, un sentimiento de pérdida o

de ira.

Indudablemente los padres en todo este proceso sufren un
impacto emocional negativo, hasta el punto que las madres se
sientan culpables de lo sucedido, ya que no tienen un conocimiento
exacto acerca de esta enfermedad, formulandose asi una serie de
preguntas que debe ser orientadas respectivamente por un equipo
multidisciplinario para evitar ambigliedades que perciben los padres

acerca del tema a tratar.

La mayoria de los padres de nifios con autismo, declaran que
aunque la situacion les causa mucha angustia, dolor, confusion,
llanto, risa, trauma emocional; requieren de una dosis inmensa de
paciencia asi como una gran inversion de tiempo y dinero, que al
mismo tiempo les proporciona recompensas indescriptibles de

carécter profundo y espiritual. '8

Definitivamente las concepciones erroneas de los padres o
cuando intentan minimizar el problema con respecto a esta patologia,
sin analizar a fondo sobre esta enfermedad lo Unico que van a

conseguir es retrasar la busqueda de intervenciones eficaces de



modo que esto va influir en la mejoria del nifio con autismo y sobre
todo su calidad de vida. Esto se puede sustentar segun lo que refiere
Valdés Ca., Cisneros RM., Vales GJ., Martinez EA.*®, mencionan dos

autores:

Cabezas y Fonseca (2007), en cuanto a la participacion de los
padres en el tratamiento del hijo con autismo, por lo general se han
reportado dificultades en su integracion. Esta falta de cooperacion se
origina entre otras cosas por las creencias que poseen los padres

con relacién al autismo.

Paluszny (2002), refiere que se ha encontrado que los nifios
cuyos padres habian sido entrenados para llevar a cabo
intervenciones en el hogar, continuaron haciendo progresos después
de asistir a los programas formales. Mientras que los nifios cuyos
padres no estuvieron debidamente entrenados, no solo fracasaron en
Su progreso continuado, sino que tuvieron regresiones en niveles de
tratamiento previo. El concepto de los padres como coterapeutas, 0o
maestros de sus hijos, estan actualmente establecido como una de

las caracteristicas de los programas mas exitosos.

Cuando los padres aceptan la enfermedad de su nifio con
autismo, recién en ese momento toman conciencia de lo que abarca
todo este proceso junto con su hijo, y esto conlleva a buscar un
asesoramiento profesional respectivo, para poder analizar los
diversas opciones que se van aplicar para la atencion oportuna y el

tratamiento correspondiente.



2.3.10. Terapias del autismo

Indudablemente el trastorno autista afecta tanto el nivel
cognitivo, conductual, de lenguaje y social. Existen diversas terapias
que se trabajan en el menor diagnosticado entre ellos

mencionaremos lo siguiente:

Segun Cabezas PH., refiere “Las investigaciones realizadas
indican que los mejores resultados que se han dado en el trabajo
con personas con autismo, ha sido el uso de la terapia conductual

aplicada.” %°

También menciona que es un método altamente
sistematizado en la modificacibon de la conducta. Se usa
principalmente para el mejoramiento de problemas conductuales y
programas para el aprendizaje. La terapia conductual esta basada
en el rendimiento, ya que los cambios en las conductas concretas
son evaluados objetivamente mediante un método analitico que

emplea mediciones directas y experimentales.

Para ser mas explicito el autor Martos J., Gonzélez P.,
Llorente M., y Nieto C.?!, menciona que el Andlisis Conductual
Aplicado (ABA), es un tipo de tratamiento que esta basado en la
teoria del aprendizaje (Lovaas y Smith, 1989) y que incluye
“principios del condicionamiento operante tales como la técnica del
modelado, encadenamiento, aprendizaje discriminativo, y manejo

de contingencias”.



Este tratamiento se lleva a cabo de forma individual, dicha
intervencion requiere de un entrenamiento de ensayos discretos en
el cual un profesor tiene que incentivar con los estimulos y esto
induce a la respuesta surgiendo en si un efecto. Un ejemplo
detallado seria cuando el profesor llama por su nombre al nifio,
necesita llamar su atencion con un objeto preferido o incluso con
una comida en el cual se establecera el contacto visual que se
requiere, de esta forma va poder entender que debe mirar cuando le

nombren.

Por otro lado, hay otro método de empleo que es la terapia
de lenguaje, ya que en los nifios autistas se encuentra alterado este
aspecto; para ello esto se trabaja junto con un terapeuta de lo cual
ayudara al nifio a establecer un medio de comunicacién alterno de
acuerdo a sus necesidades. Por ello este tratamiento esta dirigido
no solo a la articulacion de fonemas, sino al desarrollo de la

comunicacion funcional por parte del nifio.

Por ejemplo el lenguaje en autistas es diferente entre ellos
tenemos:

o Lenguaje fluido: se debe establecer horarios para incentivar
lecturas (libros, revistas, computadora, etc.).

o Lenguaje pobre: aplicar, mostrar tarjetas, llamado como
casino léxico, ya que son aquellas tarjetas que contenga
imagenes de frutas, animales, etc.

o Lenguaje nulo: mostrar tarjetas (mediante sefias), preguntar

el objeto que desea.



o Las praxis: realizar movimientos de la lengua hacia arriba,
abajo, a los costados.
. Onomatopeyas: consiste en este caso preguntarle y

ensefar el lenguaje de los animales.

Soto CR.??, segln el trabajo de investigacion que realizo
expresa que los problemas de comunicacion relacionadas con el
autismo varian segun el desarrollo intelectual y social de la persona.
Algunos son incapaces de hablar, mientras que otros tienen
vocabularios ricos y pueden conversar acerca de temas de interés
en gran profundidad. A pesar de esta diferencia, la mayoria de las
personas con autismo tiene poco 0 ningun problema de
pronunciacion, otras de ellas tiene problemas para usar el idioma de
manera eficaz, y muchos también tienen dificultades con el

significado de la palabra y de la oracién, la entonacion y el ritmo.

Acorde con lo anterior, se expresa en el caso de las
personas con autismo el trabajo en la comunicacion se convierta en
un proceso estructurado libre y espontaneo, la persona debe
aprender a entender y usar los cédigos, la idea es despertar en ella
la iniciativa de comunicacion espontaneo, esto le facilitara la
satisfaccion de necesidades y los procesos de interaccién con las

personas del entorno.

Ademas existe otro programa denominado tratamiento y
educaciéon de los nifilos autistas y con impedimentos relacionados

con la comunicacion (Treatmentand Educations of Autistic and



related communication Handicapped children, TEACCH). Este
programa fue desarrollado en el estado de Carolina del Norte y
utiliza un esquema de figuras y otras indicaciones visuales. Esto
permite que el nifio trabaje en forma independiente al igual que

organizar y estructurar sus ambientes. %

El fundador de este programa es Eric Schopler que definié el
autismo como trastorno del desarrollo y demostr6 que los padres no
eran la causa, sino mas bien que podian ser buenos profesores
para sus hijos. Este tratamiento tiene como objetivo preparar a las
personas que presentan este sindrome a vivir y trabajar mas
efectivamente en el hogar, en la escuela y en la comunidad.
También otra finalidad es ayudar a las personas con esta
enfermedad y a sus familias a vivir juntos de forma mas efectiva. De
manera que se entrena a los padres a trabajar con sus hijos para
controlar los problemas de comportamiento y mejorar Sus

habilidades sociales, de lenguaje y de aprendizaje.**

Aparte de las terapias anteriores en los cuales son
mayormente manejables también hacen uso de otro tratamiento que
estd basada en la imitacion, el objetivo de este mecanismo conlleva
a una constante imitacion por parte del nifio autista con respecto a
su conducta de manera que pueda percibir y tratar comprender las

relaciones posibles entre €l y los comportamientos de los demas.

Por consiguiente, para poder especificar mejor se va dar un

ejemplo: en el caso de un nifio que se encuentre jugando con algun



objeto, la persona que se encuentre a su lado debe utilizar el mismo
elemento e imitar las acciones que va realizando, claro que es
sustancial que el adulto se ubique al nivel del nifio para impulsar el
contacto visual; una vez que detecta que lo estan imitando, se
detiene para poder observar que la persona le est4 imitando.
Aquella oportunidad que se presenta se debe aprovechar para que
pueda modificar el juego de modo que motiva al nifio efectuarlo.
Entonces se cuestiona que ventajas se otorga al nifio autista; una
de ellas es mejorar la imitacion en ellos, crear relaciones complejas

entre diversos estimulos.

Posterior a las anteriores, hay un método neurosensoriales,
en el cual se basa en un conjunto de procedimientos que incluye
una serie de estrategias de trabajo en los nifios con trastorno del
desarrollo generalizado, las cuales se basan en la estimulacion a
través de los sentidos, en relacion con la cultura artistica musical o

plastica.

La terapia ocupacional que se define como la utilizacién
terapéutica de las actividades de la vida diaria, productivas y de
ocio en personas que se encuentran limitadas (por un trauma fisico,
psiquico o enfermedad o disfuncion psicosocial, incapacidades del
desarrollo o del aprendizaje pobreza y diferencias culturales o por el
proceso de envejecimiento), con los fines de maximizar la
independencia, prevenir la discapacidad, mejorar el desarrollo y

mantener la salud. Se incluye la adaptacion de tareas y/o la



intervencidn sobre el ambiente para lograr la maxima independencia

y mejorar la calidad de vida. %°

SegUn Bruscia citado por un Gold C, Wigram T, Elefant C.%°,
la musicoterapia es definido como un proceso sistemético de
intervencion, pues el terapeuta ayuda a su cliente a promover la
salud, mediante experiencias musicales y las relaciones que se
desarrollan por su intermedio como fuerzas dinamicas de cambio.
Sin embargo el autor del estudio destaca las técnicas
fundamentales en la musicoterapia incluyen la improvisacion libre y
estructurada, canciones y escuchar musica. Los procesos que
ocurren durante la improvisacion musical pueden ayudar a las
personas con trastorno de espectro autista a desarrollar

habilidades comunicativas y su capacidad de interaccion social.

Finalmente es indispensable resaltar que no solo se involucre
el equipo de salud multidisciplinario que trabaja conjuntamente con
el nifio autista sino también que los padres tomen conciencia de la
importancia de su participacion en el tratamiento respectivo mejorar
la calidad de vida y sobre todo que ellos comprendan la realidad en

gue viven sus hijos.

2.3.11. Tratamientos para nifios autistas en Establecimientos de Salud

Los padres al recibir el diagnéstico de sus nifios con autismo

indudablemente sienten mucha preocupacion o angustia, ya que no



saben de qué manera orientaran a sus hijos y cudales seran los
cuidados esenciales, incluso no tienen conocimientos de como sera
su tratamiento en todo este proceso y toda una serie de preguntas

que surgen a partir de esto.

Por ello para mejorar estos aspectos hay centros de
establecimientos de salud que brinda toda informacion basica
necesaria para los padres para poder mejorar la calidad de vida de
sus niflos y a la vez que ellos tomen conciencia sobre la importancia
del conocimiento acerca del autismo y como van involucrarse en su

tratamiento respectivo.

Los establecimientos de salud que brindan este servicio son
los de cuarto nivel es decir, donde aquellos hospitales de mayor
complejidad donde tiene diversas especialidades en comparacion
de centros de salud de primer nivel, entre ellos podemos destacar lo

siguiente:

Sector EsSalud

Hospital Guillermo Almenara Irigoyen

- Hospital Edgardo Rebagliati Martins

Sector del MINSA
- Instituto Nacional de Salud del nifio
- Hospital Hermilio Valdizan
- Hospital Honorio Delgado — Hideyo Noguchi

- Hospital Victor Larco Herrera



Instituciones particulares
- ASPAU
- Ann Sullivan

- Autismo Aba

2.3.12. Rol del Profesional de Enfermeria

El profesional de enfermeria cumple un rol muy importante
en cuanto a la orientacidon a los padres de familia, siendo esto los
cuidados basicos y la interaccion de la familia con sus nifios. Por
ello la enfermera debe intervenir en los tres niveles de prevencion

de la siguiente manera:

- Nivel primario

En este nivel se basa en la promocién de la salud enfocada
a la orientacion a los padres de familia que deben estar en
constante observacion a ciertos comportamientos o conductas que
no son normales en el nifio. En este nivel es fundamental acerca
de las funciones que cumple el profesional de enfermeria basados
en la evaluacién en el crecimiento y desarrollo del nifio sano, ya
gue es imprescindible detectar aquellos datos relevantes para
derivar hacia otros profesionales especialistas para el diagnostico

y tratamiento correspondiente. Posterior a este proceso también



requieren las sesiones educativas acerca del trastorno autista para

familiarizar con el tratamiento y los cuidados basicos en el hogar.

- Nivel secundario

Aquel manifiesta que al tener el diagnostico del nifio con
todas las evaluaciones previas se comience a coordinar y
planificar acerca de las terapias que recibirA de modo que los
padres junto con el equipo de salud trabajen con el nifio en su

tratamiento respectivo.

- Nivel terciario

La funcién del profesional de enfermeria en este nivel debe
conseguir que la familia comprenda y acepte la realidad de su
nifio, para que pueda contribuir a potenciar su desarrollo y facilitar
su integracion social. Por otro lado es explicito mencionar que el
apoyo emocional es indispensable en estos casos, ya que la
paciencia, la dedicacion a sus hijos, el amor y la perseverancia,

siempre deberian considerar los padres en este proceso extenso.

La intervencion terapéutica en estos casos es muy
indispensable y compete a profesionales entrenados. Aunque se han
empleado muchos tratamientos, los resultados mas prometedores se
han obtenido con programas muy estructurados y de modificacion

intensiva de la conducta. En general, el objetivo es aumentar en los



autistas la conciencia social de los demas, ensefarles a comunicarse

verbalmente y reducir la conducta inaceptable. %’

En conclusién el rol que cumple la enfermera es fundamental en
este proceso al brindar apoyo emocional a los padres de una forma
alentadora o animarlos a la familia en el cuidado de su nifio con esta
enfermedad, ya que se debe disminuir el sentimiento de culpa que
definitivamente son producto de conceptos erréneos o interpretaciones
equivocadas sobre las causas del autismo. Otro aspecto a tener en
cuenta, es evidenciar que todo este trabajo que esta realizando el
nifio es en beneficio a su desarrollo integral y sobre todo brindar una

mejor calidad de vida.

Sin embargo el término, calidad de vida, es un concepto
multidimensional dinamico que acerca una serie de aspectos en la
vida de una persona, el concepto enfatiza no solo el sentimiento de
satisfaccion y bienestar personal, sino también involucra aspectos
relacionados con la condicion de vida y la interaccion que establece la

persona con su entorno. %8

Por dltimo concientizar sobre la importancia de las
intervenciones que requiere diversos profesionales en el proceso del
desarrollo del nifio de manera que los padres deben asistir y participar

en las sesiones de trabajo.



2.3.13. Teoria de Enfermeria relacionada al tema

Segun la teoria de Peplau HE.*, describe papeles diferentes
del profesional de enfermeria que surgen durante las distintas fases
de la relacion entre paciente y enfermera, entre ellas tenemos:

- Papel de extrafio: Cuando comienza la relaciéon entre el
paciente y enfermera, este trato debe ser cortes, respetuosa y

educado.

- Papel como personal de recursos: La enfermera da respuestas
especificas y generales al paciente, sobre su salud o problema.
Explica los problemas y explica cual es el tratamiento y los

planes de cuidados.

- Papel de docente: Peplau separa en 2 categorias:
La primera en categoria instructivo, en el cual la enfermera
proporciona informacién. Mientras la categoria experiencia es
cuando el paciente utilizaba la experiencia para crear otras

nuevas.

- Papel de conductor: Cuando la enfermera a través de una
relacion cooperadora y de participacion activa, ayuda al

paciente a cumplir con sus tareas.

- Papel de sustituto: El paciente se proyecta en la enfermera y
ésta actia. La enfermera delimita las areas de dependencia,

interdependencia e independencia.



- Papel de asesoramiento: La enfermera le hace comprender lo
que estd viviendo y el paciente integra esas experiencias en su
vida y muchos pacientes modifican su forma de ver las cosas y
comprende lo que vive y la integra como experiencias su vida.
Ademas otra teoria muy significativa en relacion al tema es
acerca del modelo de interaccibn padres -hijos de la autora
BarnardKE?°. El centro de trabajo que ha realizado es el desarrollo
de encuestas de valoracion para evaluar la salud del nifio, su
crecimiento y su desarrollo, considerando al nifio y a sus padres
como un sistema interactivo. Establece que el sistema padres e hijos
esta influido por las caracteristicas individuales de cada uno de sus
miembros y que dichas caracteristicas se modifican para satisfacer

las necesidades del sistema.

Define estas modificaciones como conductas adaptativas. Por

ello define una serie de elementos de la siguiente manera:

- Claridad de las demandas del nifio
Para participar en una relacion sincronica, el nifio debe
trasmitir sus sefiales de cuidador. La aptitud y la claridad con
que se trasmita dichas sefiales facilitara o dificultara a los
padres la lectura de las mismas y la modificacién apropiada de

diversos tipos: suefio, alegria, alerta, hambre, y saciedad.

- Respuesta del nifio hacia el cuidador



El nifio debe trasmitir sus sefiales a los padres para que
estos puedan modificar su conducta, debe también leer las
sefales de sus padres para poder modificar su conducta en
respuesta a ellas. Obviamente si el nifio no responde a las
sefiales conductuales de sus cuidadores, no es posible la
adaptacion.

Sensibilidad de los padres a las sefales del nifio

Los padres como los niflos deben ser capaces de
interpretar de una forma fiable las sefiales trasmitidas por el
nifio para poder modificar de forma adecuada su conducta.
Cuando los padres se encuentran muy preocupados por otros
aspectos de su vida, tales como problemas laborales,

econémicos y emocionales.

Capacidad de los padres para aliviar el sufrimiento del nifio
Algunas sefales trasmitidas por el nifio indican que este

necesita la ayuda de sus padres. La efectividad de los padres

para aliviar el sufrimiento de sus hijos depende de varios

factores.

Actividades de los padres que favorecen el crecimiento
emocional y social

La capacidad para iniciar actividades que favorecen el
crecimiento emocional y social depende de la adaptacion global
de los padres. Estos deben ser capaces de comportarse
afectivamente con el nifio y de favorecer las interacciones

sociales como las que van asociadas a la alimentacion, asi



como de proporcionar un refuerzo social adecuado a las
conductas que son deseables. Para ello los padres deben ser
conscientes del nivel de desarrollo del nifio y capaces de ajustar
su conducta de acuerdo con este. Ello depende en gran medida
de la energia de la que disponga de sus conocimientos y
destrezas.

Las actividades de los padres que favorecen el
crecimiento cognitivo es la estimulacion en el cual se ajusta por

encima del nivel de entendimiento del nifio.

Por ultimo, con respecto a la definicion que otorga al
profesional de enfermeria en una conferencia internacional
sobre investigacion, defini6 como el diagnostico y tratamiento

de las respuestas humanas ante los problemas de salud.

2.4. Definicion de términos

Con la finalidad de facilitar la comprensién del estudio presente se ha

definido los siguientes términos:

- Nivel de Conocimiento:Es aquella informacién o adquisicion de
conocimientos acerca de un tema respectivo. También se denomina
un conjunto de informacion almacenada mediante la experiencia o el

aprendizaje.



- Participacion: Es aquella intervencion hacia una situacion
determinada. Segun esto se determina si la persona se involucra en

la actividad y su efectividad.

- Autismo: Es un sindrome del trastorno generalizado del desarrollo
gue se evidencia a partir de los 3 afios edad, en el cual afecta el nivel

cognitivo, linguistico, social.

2.5. Hipotesis

2.5.1. Hipotesis general

El nivel de conocimiento de los padres sobre autismo tiene
relacion significativa con la participacion en el tratamiento en la

Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo, 2013.

2.5.2. Hipotesis especifica

- El nivel de conocimiento de los padres de familia sobre el autismo
es de nivel medio.

- La participacion de los padres en el tratamiento del menor
diagnosticado con autismo es adecuada.

- A mayor nivel conocimiento de los padres sobre autismo sera
adecuada la participacion en el tratamiento del menor

diagnosticado con autismo.



2.6. Variables

En el trabajo de investigacién las variables son las siguientes:
- Variable independiente: El nivel de conocimiento.

- Variable dependiente : Participacion de los padres.



CAPITULO 3: METODOLOGIA

3.1. Definicion operacional de variables

En el presente trabajo de investigacion se definen dos variables las cuales

son:

- Nivel de Conocimiento: Es aquella medicion sobre la percepcion de los
conceptos generales de los padres acerca del autismo de modo que se va

evaluar por medio de tres parametros: alto, medio, bajo.

- Participacién: Son aquellas acciones o0 intervenciones que se realiza
dirigido hacia un fin determinado, y esto nos permite observar como los
padres se involucran en el tratamiento respectivo del nifio autista. De tal

modo que es medida de la siguiente manera: inadecuada y adecuada.

3.2. Tipo de investigacion

El trabajo de investigacion estuvo dirigido hacia la identificacion y basqueda
de solucion de problemas. De enfoque cuantitativo debido a que las variables

estudiadas fueron susceptibles de medicion.



3.3. Disefio de lainvestigacion

El trabajo de investigacion tuvo como disefio el tipo correlacional,
transversal y prospectivo. De tal manera que se denomina correlacional porque
establece la relacion que existe entre dos o mas conceptos o variables en una
situacion dada, transversal porque se estudian las variables simultaneamente en
un determinado momento y prospectivo porque recolecta datos posteriormente al

planteamiento del estudio.

3.4. Lugar de ejecucion de la investigacion

La investigacion fue realizada en la Asociacién de Padres y amigos de
personas con autismo que esta ubicado en la calle Malecon n° 760, en el distrito de

Magdalena del Mar, altura de la cuadra 14 de la Av. del Ejército.

Es una institucién conformada por padres y profesionales voluntarios que
estan trabajando para el logro del bienestar de la persona con autismo, aquejada
de un sindrome del que todavia no se conocen las causas, alteracion que les trae
serias dificultades en la comunicacion y en la conducta, por lo que la familia esta
sometida a serias situaciones de tensién e impotencia.

El objetivo de esta institucion es brindar informacion, asesorar y orientar a
los padres de familia en los diversos aspectos de la vivencia con una persona con

autismo. Este centro realiza un programa anual de actividades permanentes,



consistentes en la realizaciéon de diversos eventos de caracter comunitario tales

como seminarios, conversatorios, charlas, etc.

3.5. Universo, seleccién, muestra, unidad de analisis

La poblacién fue constituida por 100 padres familia que acuden a la
Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo, se tomd como muestra
50 padres, aplicAndose el muestreo no probabilistico de manera que no pueden

ser generalizados los resultados obtenidos.

3.6. Criterio de inclusién y de exclusion

Criterio de inclusion:

- Ser padres de familia de un nifio diagnosticado con trastorno autista en las
edades de 3- 10 afios.

- Padres de familia que permite su participacion en el estudio de manera
voluntaria.

- Pertenecer a la institucion y ser participes.

Criterio de exclusion
- Padres de nifios con otros diagndsticos.
- Padres de familia que no desean intervenir en el proyecto de investigacion.

- Padres de familia que no pertenecen a la institucion.



3.7. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Con respecto a la obtencién de datos para la ejecucion de la investigacion
mencionada, la técnica que se aplico fue la encuesta y la observacion siendo los
instrumentos el cuestionario y lista de chequeo. El primer instrumento estuvo
constituido por 16 preguntas de manera que cada respuesta correcta corresponde
el valor de 1 punto por el contrario se asignara 0 en la incorrecta; mediante este
instrumento se determiné el nivel de conocimiento de los padres con nifios

autistas.

El segundo instrumento de medicion fue una lista de chequeo que
correspondia a verificar las actividades establecidos y realizadas por los padres

para determinar su participacion en el tratamiento del menor diagnosticado.

Este procedimiento consta de tres partes:

- La primera parte viene a ser la introduccibn donde se menciona la
presentacion, el objetivo del estudio, a la vez la importancia de su
participacion y por ultimo el agradecimiento anticipado.

- La segunda parte corresponde a los datos generales del informante tanto
de los padres de familia e hijo.

- La tercera parte refiere a las 16 preguntas referidas a los indicadores

establecidos.



Las preguntas del cuestionario estuvieron estructuradas con alternativas
dicotomicas realizadas por el investigador respecto a nivel de conocimiento de los

padres sobre autismo.

Sin embargo, para determinar la participacion de los padres en el
tratamiento del nifio diagnosticado se utilizé la lista de chequeo o de cotejo,
obteniendo datos mediante la observacion y no obstante teniendo en cuenta el
apoyo del personal que labora en la institucion que fue instruido para participar,
considerando en el momento que interactia con el nifio. Ambos instrumentos
fueron previamente sometidos aprueba de validez mediante el juicio de expertos, a
quienes se les proporciono el resumen del estudio y los instrumentos con los

criterios pertinentes.

3.8. Procedimiento de recoleccion de datos

Se inicié con el proceso administrativo, que consisti6 en entregar la carta
firmada por el Comité de Investigacion de la Escuela de Enfermeria Padre Luis
Tezza Afiliada a la Universidad Ricardo Palma, con dicha aprobacion se acude a la
Asociacion de padres y amigos de personas con autismo (ASPAU), para dicha
coordinacién con la directora de manera que autorizaran la ejecucion del trabajo de

investigacion.

El procedimiento que se realiz0 para la adecuada obtencion de datos con
respecto al objeto de estudio, se aplic6 la encuesta mediante el cuestionario

estructurado para los padres de familia y la observacion mediante la lista de cotejo.



Se convoco a una reunion en el auditorio de la institucion a los padres de
familia que cumplian con los criterios de inclusion, se expuso el objetivo de estudio,
la partes del instrumento y su participacion andénima. La autoaplicacion del
cuestionario durdé aproximadamente de 15 a 25 minutos, y previamente se
entregaran a los participantes la hoja de consentimiento informado quedando
explicita su participacion voluntaria. Todo este proceso de recolecciéon de datos

sera manejado por mi persona como investigadora y mi asesora correspondiente.

La observacién se realiz6 en tres oportunidades de manera interdiario,

teniendo presente el apoyo brindado por el personal que labora en la institucion.

3.9. Aspectos éticos

El trabajo de investigacion cientifica y el uso del conocimiento producido por
la ciencia demandan conductas éticas en mi persona como investigadora. La
conducta no ética no tiene lugar en la practica cientifica de ningun tipo, por ello la
ética serd un factor presente en cada uno de los pasos a realizar en el presente
estudio, desde gque se recolecta la informacion hasta dar a conocer los resultados.
Es indispensable mencionar que los datos obtenidos de los instrumentos se
mantendran en confidencialidad, siendo los registros manejados solo por mi

persona y la asesora de investigacion correspondiente.

No obstante es esencial mencionar que el presente estudio fue evaluado por

el comité de ética del Hospital Hermilio Valdizan, previamente a su aprobacion se



realizo los tramites correspondientes, luego emitieron un oficio en el cual describe

que dicho estudio se acepto sin observaciones alguno.

3.10. Analisis de datos

Para la realizacion del andlisis de datos se procedid a asignar cédigos a las
respuestas de cada pregunta, para luego ser tabuladas de manera electronica y
generar una base de datos en Excel 2010 para ser exportada al SPSS v. 19 para la
elaboracion de tablas y graficos que respondan a los objetivos de la investigacion

mediante el uso de la estadistica descriptiva.

La escala de valoracion para la variable nivel de conocimiento sobre autismo
de los padres se realiz6 mediante la aplicacién de la Escala de Estaninos, que
trabaja con el promedio y la desviacién estandar para asignar los valores de alto,

medio y bajo segun correspondan los puntajes obtenidos de las participantes.



CAPITULO 4: RESULTADOS Y DISCUSION

4.1. Resultados
A continuacion se presentara los resultados obtenidos por medio de tablas y

graficos.



Tabla 1
Datos sociodemograficos de padres de la Asociacion de Padres y Amigos de

personas con Autismo

2013
DATOS CATEGORIA N=50 100%
Edad 20 a 29 anos 4 8
30 a 39 afios 22 44
40 a 49 afos 14 28
Mas de 50 afios 10 20
Grado de Instruccion Primaria 2 4
Secundaria 15 30
Técnico Superior 6 12
Superior 27 54
Permanencia en Institucion 1 mes 8 16
2 meses 8 16
1 afio 13 26
2 anos 21 42
Condicion en el Programa Nuevo 16 32
Continuador 34 68

Los padres tienen edades entre 30 a 39 afos 44% (22), 40 a 49 afnos 28% (14),
mas de 50 afios 20%(10) y de 20 a 29 afios 8% (4), tienen grado de instruccion en
su mayoria superior 54% (27), su permanencia en la Asociacion 2 afios 42% (21) y

su condicion en el Programa es de continuador 68% (34).



Tabla 2

Datos sociodemograficos de nifios de la Asociacién de Padres y Amigos de

personas con Autismo

2013

DATOS CATEGORIA N=50 100%
Edad 3 ab afios 18 36

6 a 9 afos 24 48

10 a mas 8 16
Género Femenino 11 22

Masculino 39 78
Tiempo de Enfermedad 1 a 3 aflos 30 60

4 a 6 afnos 16 32

Mas de 6 afios 4 8

Los nifios que pertenecen a la Asociacion tienen entre 6 a 9 afios 48% (24), 3 a5
afos 36% (18), 10 afios a mas 16% (8), son de género masculino 78% (39) y
femenino 22% (11), su tiempo de diagnéstico de autismo es de 1 a 3 afios 60%

(30), 4 a 6 afios 32% (16) y mas de 6 afios 8% (4).



Grafico 1
Nivel de Conocimiento sobre autismo de los padres de la Asociacion de
Padres y Amigos de personas con Autismo

2013

HALTO MEDIO mBAJO Los

padres de nifilos con autismo tienen nivel de conocimiento sobre la enfermedad de

sus hijos de nivel medio 68% (34), bajo 18% (9) y alto 14% (7).



Grafico 2
Nivel de Conocimiento sobre autismo de los padres de la Asociacion de

Padres y Amigos de personas con Autismo segun dimensiones

2013
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Los padres de nifios con autismo segun dimensiones tienen nivel de conocimiento
medio respecto a los conceptos generales 52% (26), manifestaciones clinicas 68%

(34) y tratamiento 64% (32).



Gréfico 3
Participacion de los padres en el tratamiento de nifios con Autismo
Asociacién de Padres y Amigos de personas con Autismo

2013

" ADECUADA = INADECUADA Los

padres de nifios con autismo participan en el tratamientos de sus hijos de forma

adecuada 82% (41) e inadecuadamente 18% (9).



Gréfico 4
Participacion de los padres en el tratamiento de nifios con Autismo segun
dimensiones Asociacién de Padres y Amigos

de personas con Autismo

2013
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padres de nifios con autismo participan en el tratamientos de sus hijos de forma
adecuada segun la dimension de acompafamiento al tratamiento 82% (41) y en

actividades de rehabilitacién 86% (43).



Tabla 3
Nivel de Conocimiento de Padres de nifios con Autismo asociado a
Participacion en Tratamiento Asociacién de Padres y Amigos
de personas con Autismo

2013

PARTICIPACION DE

TOTAL
PADRES
CONOCIMIENTO Inadecuada Adecuada
N % N % N %

Alto 2 4 7 14 9 18
Medio 2 4 32 64 34 68
Bajo 5 10 2 4 7 14
TOTAL 9 18 41 82 50 100
chi*=13,4 p= 0,0010 gl=2  Fisher= 0,0002

H°= El nivel de conocimiento de los padres sobre autismo no tienen relacion
significativa con su participacion en el tratamiento.
H1~ El nivel de conocimiento de los padres sobre autismo tiene relacion

significativa con su participacion en el tratamiento.

Dado que el valor del chi® es 13, 4 y este es mayor que el valor critico para un
nivel de significancia de 0,05 = 5,99 para gl= 2 con intervalo de confianza del 95%,

por tanto se rechaza la hipotesis nula.



Esto conduce a afirmar que el nivel de conocimiento de los padres sobre autismo

tiene relacion significativa con su participacion en el tratamiento.

4.2. Discusion

En el trabajo de investigacion que se realizo tiene como objetivo establecer
una relacion con el nivel de conocimiento de los padres sobre autismo y como
intervienen en el tratamiento. Segln la revision realizada en la literatura con
respecto al tema, existen pocas investigaciones a nivel mundial sobre todo en
estudios cuantitativos. De tal manera que para elaborar dicho estudio se tuvo que
buscar informacibn de modo exhaustiva para poder fundamentar lo que se

describe.

El autismo en cuanto a su prevalencia se encuentra en aumento a nivel
mundial, segun lo mencionado anteriormente, aun en la actualidad no esta claro la
génesis de dicho sindrome, pues diversos estudios tratan de buscar alguna
relacion con otros factores, sin embargo no le otorgan credibilidad debido a las
evaluaciones que realizan. Por ello la razén del presente estudio establece dicha
relacion de tal manera que se le pueda brindar los cuidados esenciales que

requieren durante este proceso.

Por ello, los padres de familia estan denominados como coterapeutas
porque no solo depende de los profesionales especialista en el tema sino también

la intervencion que pueden tener la familia teniendo en cuenta el progreso del nifio.

Segun los instrumentos realizados para dicha evaluacion en base a los

datos sociodemograficos de los padres, se obtuvo como resultados que las edades



comprende entre 30 a 39 afos 44%, 40 a 49 afios 28%, mas de 50 afios 20% y de
20 a 29 afios 8%, tienen grado de instruccidbn en su mayoria superior 54%, su
permanencia en la Asociacion 2 afios 42% Yy su condicion en el Programa es de

continuador 68%.

Referente al nivel de conocimiento de los padres sobre autismo en la
Asociacion de Padres y Amigos de personas con Autismo presentan un nivel de
conocimiento medio 68%, bajo 18% y alto 14%. Sin embargo, basado en las
dimensiones se obtiene respecto a los conceptos generales 52%, manifestaciones

clinicas 68% y tratamiento 64%.

Por otro lado en relacién a la participacion de los padres en el tratamiento en
la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo intervienen en dicho
tratamiento de forma adecuada 82% e inadecuadamente 18%. Segun dimensiones

de acompafamiento al tratamiento 82% Yy en actividades de rehabilitacion 86%.

En consecuencia ya teniendo los resultados segun los instrumentos
ejecutados a nuestra poblacién, podemos confrontar con antecedentes o estudios

anteriores.

El estudio realizado por Almanza SE., Aquino FZ., Valverde ZJ., de disefio
descriptivo, cuantitativo y de corte transversal, tiene como finalidad de establecer
el nivel de conocimiento y actitudes de los padres de nifios autista en el hogar, se
asemeja con nuestro estudio ejecutado debido a que se correlacionan los

conocimientos que presenta los padres acerca del autismo y como interviene en



cuanto a las actitudes o tratamiento del nifio. Es decir es imprescindible que los
padres puedan adquirir conocimientos esenciales de tal manera conlleve a una

mejoria en el progreso del nifio y a la vez en los cuidados que se requiere.

Sin embargo, Anchante BG., Burgos UL., Tarazona RS., Ahumada LE., tiene
como disefio descriptivo y transversal, consiste en determinar el nivel de
conocimiento de los padres de nifios con autismo sobre los cuidados en las areas
social, conductual y de lenguaje. De modo que en relacion al presente estudio
podemos definir que ambos se asemejan obteniendo como resultado el nivel de
conocimiento de los padres es regular, no obstante en el presente estudio

ejecutado también resulto similar en base a este aspecto.

En relacion a otro estudio elaborado por Bueno HA., Cardenas GM., Pastor
ZM., Silva MZ., elaboraron una investigacién con una metodologia cuantitativa, de
corte transversal y de tipo descriptivo tiene como finalidad identificar las
experiencias de los padres en el cuidado de su hijo autista y que asistieron a la
Asociacion de padres y amigos de personas con autismo. En el cual manifiesta que
un alto porcentaje de los padres mostraron negacion frente al diagndstico y a la
vez sintieron impotencia, muchas de las madres tuvieron que renunciar a su centro
de trabajo para dedicarse al cuidado del nifio, otro aspecto importante fue que la
mayoria tuvieron que afrontar la situacién en conjunto, de modo que uno de los

problemas encontrados en dicho estudio fue el estrés siendo de mayor relevancia.

En comparacion con la presente investigacion existen ciertos puntos que se

asemejan una de ellas es la mayor participacion de las madres de familia, son ellas



las que se dedica en el cuidado del nifio, incluso cuando se realiza la ejecucion de
los instrumentos que hace referencia la participacion en el tratamiento, me
informaron que al principio fue un proceso muy dificil para aceptar la condicion de
sus niflos, pero mientras mas conocimientos han adquirido en el transcurso del
tiempo sobre todo mediante las capacitaciones, les ha permitido brindar una

adecuada calidad de vida en ellos.

Conforme muestran los datos obtenidos del grafico N°1, predomind el nivel
de conocimiento medio por parte de aquellos padres que han sido evaluados
respectivamente, esto nos lleva determinar la importancia de estar informados
sobre autismo, ya que estan vinculados con la mejoria en las condiciones de vida y
asi erradicar aquellos conocimientos erroneos que perciben las personas acerca

de esta patologia basados en la fundamentacion con otros estudios elaborados.

Esto se puede sustentar segun lo que Valdés CA., Cisneros RM., Vales GJ.,
Martinez EA., manifiesta que los conceptos erroneas de los padres o cuando
intentan minimizar el problema, sin analizar a fondo sobre este sindrome, lo Unico
gue va conseguir es retrasar la busqueda de intervenciones eficaces de modo que

influye en la mejoria del nifio con autismo y sobre todo su calidad de vida.

En el caso de los trastornos del espectro autista tenemos que tener en
cuenta que hasta llegar a ser diagnosticado pasa un tiempo en que los padres
evidencian que “algo va mal” aunque no saben definir dicho aspecto. En este caso
se trata de la pérdida de un hijo “idealizado”, un hijo en el que se habia puesto

grandes ilusiones y esperanzas, una peérdida de planes y expectativas referente al



futuro del nifio y familia. Se trata por tanto, de un proceso natural el que niegan la
evidencia del problema. Como proceso requiere su tiempo y es preciso pasar por
él. Los padres suelen atravesar por un proceso que implica hipersensibilidad,
labilidad emocional, incertidumbre respecto a la situacion familiar, sentimientos de

culpabilidad, enojo, lo cual va a influir directamente en el trato con el hijo.

Existen diversos estudios en el cual pueden fundamentar el criterio anterior
de manera que segun Martinez MA., Le6n BC., manifiesta que la aceptacion final
del diagndstico se vive algo muy parecido a las etapas de elaboracion del duelo
que estableci6é para explicar las reacciones ante la pérdida de un ser querido. De
hecho, las etapas que atraviesan los padres hasta la aceptacion de la discapacidad
del hijo son muy similares a las del duelo. Siempre hay un sentimiento de pérdida
al tener un hijo con una discapacidad, los padres tienen que renunciar a la

expectativa de tener un hijo sin ninguna dificultad.

Segun los resultados obtenidos los padres de nifios con autismo basados en
las dimensiones se presenta con mayor porcentaje respecto a las manifestaciones
clinicas, en consecuencia el tratamiento y por ultimo con menor porcentaje los
conceptos generales. Entonces en relacién a esto, Cabezas y Fonseca (2007),
manifiesta que la participacion de los padres en el tratamiento del hijo con autismo,
por lo general se han reportado dificultades en su integracién. Esta falta de
cooperacion se origina entre otras cosas, por falsas creencias que poseen los

padres en relacién al autismo.



Valdés CA., Cisneros RM., Vales GJ., Martinez EA., realizaron un estudio de
disefio descriptivo, transversal, con una metodologia cuantitativa; en el cual
determinan las creencias erroneas de padres de nifios con autismo de modo que
tratan de vincular con diversos factores ya sea con problemas de parto, vacunas,
edad de los padres, estrés durante el embarazo, incluso ideas respecto a las

caracteristicas de los nifios.

Manifiestan que para la ejecucibn de dicho trabajo realizaron un
cuestionario, en el cual estaba enfocado en el tratamiento, caracteristicas de los
nifios con autismo, etiologia del mismo; y por ultimo las creencias referidas a las
condiciones de los nifios autista. El resultado del estudio fue que existe un bajo
nivel de creencias erroneas, sin embargo en la ultima dimensién mencionada se

encontrd un nivel de creencias erroneas moderadas.

En correspondencia al nivel de participacion en el tratamiento de sus hijos
del presente estudio ejecutado, hace referencia que la mayor parte de ellos

intervienen de forma adecuada.

Bautista ME., Sifuentes RN., Jiménez SB., Avelar RE., Miranda SA.,
establece criterios acerca de la inclusién de los padres en el tratamiento de los
nifios pues son considerados como coterapeutas de tal manera cuya finalidad sea
el progreso del nifio, ya que depende de ellos la mejoria de las condiciones del
nifio. Entre las actividades conjuntas que deben realizar es la elaboraciéon del
programa de trabajo, planeacion del programa de trabajo con los padres de familia,

identificacion de escenarios problematicos.



Por ello es necesario que los padres se incluyan dentro de la intervencion
debido a que puedan fomentar nuevas conductas adecuadas en sus hijos, corregir
actitudes que son incorrectas, porque no solo el profesional especialista es aquel
que brinda las atenciones sino también la familia tiene que participar para modificar
aguellas conductas caracteristicas en los nifios con autismo, para ello también es
importante concientizarlos ya que su progreso del nifio esta influenciado por la
inclusién de la familia en el tratamiento. Para fundamentar lo indicado Schopler
(1982), sefiala que los padres de los nifios pueden ser coterapeutas muy eficaces,
ya que la relacién que establecen con sus hijos les permite tener una satisfaccion

especial al ayudarlos.

Incluso es necesario recalcar la importancia de la participacion de ambos
padres de modo que se involucren en este proceso para contribuir en una mejoria,
es decir no solo en el tratamiento sino también en la dinamica familiar ya que con
paciencia, amor, dedicacién y comprension van a mejorar las condiciones de vida

en el nifio con este sindrome y a la vez favorece la convivencia familiar.

No obstante referente a lo descrito, Paluszny (2002), ha encontrado que los
nifios cuyos padres habian sido entrenados para llevar a cabo intervenciones en el
hogar, continuaron haciendo progresos después de dejar de asistir a los
programas formales. Mientras que los nifios cuyos padres no estuvieron
debidamente entrenados, no solo fracasaron en su progreso continuado, sino que

tuvieron regresiones en niveles de tratamiento previo. El concepto de padres como



coterapeutas, o maestros de sus hijos, estan actualmente establecido como una de

las caracteristicas de los programas mas exitosos.

Otro punto fundamental es la situacion en nuestro medio social existe muy
poca informacion acerca de la problemética de autismo, a excepcion de los padres
que pertenecen a una asociacion pues le brinda la informacion completa y
necesaria. Por este motivo surgen en las personas creencias 0 pensamientos
erroneos calificando al nifio con problemas mentales. De manera que esta escasa
informacion en nuestro pais puede confundir a los padres y por ende ocasionar

una desercion en cuanto al tratamiento del nifio.

De tal manera que en concordancia a esto, podemos establecer que es
necesario que en las instituciones puedan implementar consultorios de enfermeria
ya que tiene como funcién orientar a los padres de familia enfocados en los
cuidados basicos y en la interaccion de la familia con sus nifios. Previamente a
esto, la funcién esencial es realizar atencion integral al nifio para detectar datos
relevantes de tal forma que pueda intervenir oportunamente y favorecer la

deteccién temprana edad.



CAPITULO 5: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Conclusiones
En el presente estudio que se realizd se establece las siguientes

conclusiones:

- El nivel de conocimiento de los padres sobre autismo tiene relacion
significativa con la participacion en el tratamiento en la Asociacion de

Padres y Amigos de personas con autismo, 2013.

- El nivel de conocimiento de los padres de familia sobre el autismo es de

nivel medio.

- La participacion de los padres en el tratamiento del menor diagnosticado

con autismo es adecuada.

- A mayor conocimiento de los padres sobre autismo sera adecuada la
participacion en el tratamiento del menor diagnosticado, mientras que a
menor conocimiento de los padres acerca del autismo sera inadecuada la

participacion en el tratamiento respectivo.



5.2. Recomendaciones

Crear escuelas de padres con apoyo del equipo multidisciplinario como
respuesta a las necesidades de las familias con nifios autistas en el cual
puedan formar un espacio donde puedan aclarar sus dudas e inquietudes
de tal manera que les permitird intercambiar experiencias teniendo como

finalidad la mejoria en el progreso del nifio con autismo.

Es imprescindible la difusion acerca del trastorno espectro autista ya que
segun los datos estadisticos a nivel mundial esta elevando su incidencia,
para ello es necesario que la poblacién puedan adquirir conocimientos
basicos otorgados por el profesional de enfermeria para determinar lo
signos y sintomas en el niflo autista, mientras mas pronto sea

diagnosticado mejor sera su pronagstico.

Otro aspecto fundamental es la participacidon activa de ambos padres ya
que durante la ejecucion del presente estudio se observa que las madres
de familia son las que mayor intervienen en el proceso ya sea en la etapa
de la evaluacion, detecciéon del diagnostico, tratamiento. Lo ideal es que
ambos padres y la familia puedan familiarizarse y sobre todo
concientizarse con el proceso que conlleva en el nifio autista para brindar
un adecuado cuidado y mejorar la calidad de vida en estos casos.

Con respecto al equipo multidisciplinario participes en el proceso de
deteccion, diagnostico y tratamiento; el profesional de enfermeria debe

incorporarse con mayor énfasis, ya que tienen como funcion detectar los



datos relevantes durante su evaluacion de crecimiento y desarrollo en el
nifio sano e incluso evocarse en relacion a la familia de tal manera que se
pueda implicar o involucrar con el nifio autista en cuanto al proceso

respectivo.

Crear patrones de evaluaciéon con respecto a los signos y sintomas en el
nifo con autismo para ser ejecutadas durante la ejecucién de la
evaluacion de crecimiento y desarrollo encargados por el profesional de

enfermeria.
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ANEXOS



ANEXO A: OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DEFINICION DEFINICION
VARIABLES DIMENSIONES INDICADOR
CONCEPTUAL OPERACIONAL
Nivel de | Es un conjunto de Conceptos Es aquella medicién sobre Definicién
conocimiento de | informacion generales. la percepcion acerca del Etiologia
los padres | almacenada autismo de modo que se La triada de deficiencias
sobre autismo mediante la va evaluar por medio de

experiencia o el

aprendizaje.

Manifestacione

s clinicas

tres  parametros:  alto,
medio, bajo.
Se refiere aquel cuadro

clinico de una dolencia
evidenciado en signos y

sintomas.

Sintomas fisicos,
psicolégicos y sociales.
Manifestaciones

tempranas




DEFINICION DEFINICION
VARIABLES DIMENSIONES INDICADOR
CONCEPTUAL OPERACIONAL
e Tratamiento Es el conjunto de terapias Terapia conductual

gque se brinda cuya
finalidad es la curacién o el
alivio de las

enfermedades.

aplicada (ABA).

Terapia de lenguaje.
Programa TEACCH.
Terapia basada en la
imitacion.

Métodos neurosensoriales




DEFINICION DEFINICION

VARIABLES DIMENSIONES INDICADOR
CONCEPTUAL OPERACIONAL

Participacion de | Es aquella accion e | Acompafiamiento | Participacion de los Asistencia.

los padres en el
tratamiento del
menor

diagnosticado

intervencién que
realiza la

persona en el cual
se involucra en una
situacion respectiva,
de manera que esto
beneficie de forma
positiva dirigidos

hacia un fin.

a tratamiento

Actividades de

Rehabilitacion

padres en la cercania

durante el tratamiento.

Acciones realizadas
conjuntamente con los
padres para la
rehabilitacion de la

conducta autista.

Acompafamiento.

El trato.

Establecer un horario de
actividades.

Supervisa las actividades

Realiza el refuerzo
descriptivo.

Utiliza los refuerzos
naturales.

Participacion del programa
de trabajo.
Cumplimiento de

indicaciones.




ANEXO B
INSTRUMENTO 1

ESCUELA DE ENFERMERIA PADRE LUIS TEZZA

LIMA - PERU

Afiliada a la Universidad Ricardo Palma

CUESTIONARIO:NIVEL CONOCIMIENTO DE LOS PADRES CON NINOS
AUTISTAS

Introduccidén: El instrumento que se va utilizar en el trabajo de investigacion es un
cuestionario donde va permitir determinar objetivos establecidos. Por ello se presenta
una serie de preguntas que usted tendra que colocar una “X” segun su criterio en las
alternativas que se presenta.
Objetivo: Cuantificar el nivel de conocimiento de los padres sobre autismo y la
participacion en el tratamiento en Asociacion de Padres y Amigos de personas con
autismo.
Por ello que es indispensable su participacion voluntaria en la presente investigacion
de manera que pueda contribuir a la mejoria en su cuidado y calidad de vida en nifios
con autismo. Agradezco anticipadamente su participacion.

I. DATOS GENERALES

PADRE/MADRE DE FAMILIA HIJO(A)
Edad: Edad:
Grado de instruccion: Sexo:
Tiempo de permanencia en la institucion: Tiempo de diagndstico:
Nuevo () Continuador ()




II. INFORMACION ESPECIFICA



Cod

CUESTIONARIO

la ¢El autismo es un trastorno que afecta a nivel conductual, lenguaje y
social?

la ¢ Se define al autismo como una enfermedad hereditaria?

2b ¢La etiologia o causa del sindrome autistico se debe por trastornos
psicoldgicos?

2b ¢El autismo en la actualidad se desconoce el origen por el que procede?

2b ¢ Usted, cree que la madre tenga responsabilidad que su nifio sea autista?

3c ¢ Los sintomas en el nifio autista se evidencian a partir de los 18 meses 0
3 afos?

3c ¢ La deficiencia de interaccion social, comunicacién, y la imaginaciéon son
denominados como la triada, es decir los sintomas mas destacados?

3c ¢ Los sintomas fisicos del autismo es aquel que no hace contacto visual y
tiene movimientos repetitivos?

3c ¢Los sintomas psicolégicos en el autista son la preocupacién y la
depresion?

3c ¢, Con respecto a los sintomas sociales del nifio presentan un adecuado
desenvolvimiento en su entorno?

3c ¢Usted, cree que el nifio autista debe ser aislado por los sintomas que
presenta?

4d ¢Usted, considera que el nifio con autismo debe recibir tratamiento por
medio de terapias de lenguaje, conductual, habilidades sociales, etc.?

4d ¢Usted concibe que el autismo infantil no tiene cura por lo tanto no es
necesario las terapias?

4d ¢ El nifio con tratamiento logra aprender nuevas conductas?




4d

¢El nifio autista que recibe tratamiento mejora su integracion familiar y

social?

4d

¢En caso del nifio que no mejora su lenguaje mediante terapias entonces

mejor comunicarse mediante gestos o sefiales?




INSTRUMENTO 2
LISTA DE OBSERVACION PARA DESCRIBIR LA PARTICIPACION DE LOS

PADRES EN EL TRATAMIENTO

LISTA DE CHEQUEO

ACTIVIDADES Sl NO OBSERVACIONES

1. El nifio asiste a las terapias cuando
es citado y mantiene un registro.

2. El nifio es acompafiado a su terapia
por ambos padres.

3. El nifio va a sus terapias con otra
persona diferente a sus padres
(pariente o persona encargada del
nifio).

4. Padres establecen un horario de
actividades con el nifio.

5. Los padres de familia o la persona
encargada ejecuta el horario de
actividades planificado con
responsabilidades para el nifio.

6. En la ensefianza, el padre, la madre,
o la persona encargada utiliza los
refuerzos naturales (mediante el
afecto en contacto con el nifio).

7. Los padres o la persona a cargo del
nifo realiza el refuerzo descriptivo
mediato.

LISTA DE CHEQUEO




ACTIVIDADES

Sl

NO

OBSERVACIONES

8. Los padres de familia o la persona
encargada (tia, nana, abuela, etc.);
muestra interés en el progreso del
nifio.

9. Se observa que los padres cumplen
las indicaciones que le da el
profesional encargado.

- Previo a esto se le ensefia a los
padres para que lo realicen en el
hogar.

(*) Se mide este criterio si el nifio en la
proxima sesion realiza esa accion
gue se le indico.

10. El padre y/o madre tienen registro de
asistencia a escuelas de familias,
padres, charlas de profesionales.
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Afiliada a la Universidad Ricardo Palma

VALIDEZ DE INSTRUMENTO

ITEMS | EXP_1 | EXP 2 | EXP 3 |EXP 4 | EXP 5 |EXP_6 |EXP 7 |EXP 8 |EXP 9 |EXP 10| P
1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o0.0010
2 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o.0010
3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o0.0010
4 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o.0010
5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o0.0010
6 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o.0010
7 1 1 1 1 1 0 1 0 1 1 |0.0439
8 1 1 1 1 1 0 1 0 1 1 |0.0439
9 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 |o.0010
10 | 1 1 1 1 0 0 1 1 1 1 |0.0439

Yh |0.1387

Se ha considerado:
0: Si la respuesta es negativa.

1: Si la respuesta es positiva.



Excepto en las preguntas 7 y 8 que es lo contrario.
n=8
P =0.1387 =0.0139

10

Si “P” es menor de 0.05 entonces la prueba es significativa: Por lo tanto el grado de
concordancia es significativo, siendo el instrumento valido segun la prueba binomial

aplicada al juicio de experto P = 0.0139.



ANEXO D

ESCUELA DE ENFERMERIA PADRE LUIS TEZZA
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PRUEBA KUDER RICHARSON 10 gr.

CONFIABILIDAD DE INSTRUMENTO

DIMENSION n KR-20 CONFIABILIDAD
Conocimiento 16 0,76 Aceptable
Participacion 8 0,83 Aceptable

K= L vi _zm
Y on=1 1%

En donde:

r, =coeficiente de confiabilidad.

N =nimero de itemes que contiene el instrumento.
V, = varianza total de la prueba.

Z Pg = sumatoria de la varianza individual de los ftemes.

Una confiabilidad es buena cuando su coeficiente se acerca a 1 y es mayor que 0,5
por lo cual la confiabilidad del instrumento es ACEPTABLE, tomando en cuenta todos

los items de cada dimensién.



ANEXO E

ESCUELA DE ENFERMERIA PADRE LUIS TEZZA

Afiliada a la universidad Ricardo Palma

ESCALA DE VALORACION DE INSTRUMENTO

CONOCIMIENTO DE LOS PADRES SOBRE AUTISMO

DIMENSIONES
BAJO MEDIO ALTO X +0.75 DE

General <12 12-14 >14 13,2+0.75*14

a=12 X=13.2 b=14



ESCALA DE VALORACION DE INSTRUMENTO

PARTICIPACION

DIMENSIONES INADECUADA | ADECUADA PROMEDIO
Participacion 0-5 6-8 6,4
Inadecuada X=6.4 Adecuada




ANEXO F

ESCUELA DE ENFERMERIA PADRE LUIS TEZZA

LIMA - PERU

Afiliada a la Universidad Ricardo Palma

Av. El Polo N° 641 Monterrico — Surco, Lima — Per

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Titulo del trabajo:  Nivel de conocimiento sobre autismo y su relacion con la
participacion de los padres en el tratamiento en la Asociacion de
padres y amigos de personas con autismo en el afio 2013.

Responsable: Srta. Angela Pamela Salazar Fierro.

Propdsito y descripcidn de la investigacion:

El propésito es determinar el nivel de conocimiento sobre autismo y su relacion con la
participacion de los padres en el tratamiento. De este modo se podra conocer si los
padres poseen conocimientos basicos de manera que esto influya en la participaciéon
en el tratamiento respectivo.

Procedimientos:

Si usted acepta participar en el presente estudio de investigacion, se le entregara un
cuestionario con 16 preguntas relacionadas acerca del nivel de conocimientode los
padres sobre autismo, por otro lado para determinar la participacion en el tratamiento
se realiza una lista de observacion para dicha finalidad. Posteriormente se procedera a
extraer los datos y se obtendra un resultado, el cual se dara a conocer a las
autoridades de la institucion para que tomen las medidas pertinentes.

Participacion voluntaria:



La participacion es este trabajo de investigacion es voluntaria. Usted tendra la plena
libertad de decidir si desea o0 no participar del presente estudio. Si decide no participar
o retirarse luego de comenzar el estudio, podra hacerlo sin tener que dar motivo
alguno y su decisién no daré lugar a cambios en el trato, ni se tomara ningun tipo de
represalias o sanciones en contra de su persona.

Beneficios:

Con su participacion se busca tener un panorama amplio acerca de cuanto saben los
padres de familia sobre autismo y la participacién en el tratamiento, en base a ello, se
podra retroalimentar aquellos aspectos que puedan modificarse de modo que esto
conlleve a crear nuevas estrategias que ayudaran reforzar esos conocimientos y a la
vez mejoren los cuidados esenciales en estos nifios brindando una mejor calidad de
vida.

Riesgos y molestias:

Usted padre o madre de familia no correrd ningan riesgo fisico ni emocional, pues solo
desarrollara un cuestionario.

Privacidad:

A fin de proteger su privacidad, la informacién y datos obtenidos seran codificados y
anonimos, conservando la informacién y su consentimiento en un archivo seguro que
no quedara en la institucién. Su nombre no va figurar en ninguna publicacion o
informe sobre esta investigacion, los datos que se obtenga estan dirigidos para fines
establecidos en el estudio.

Remuneraciéon: Usted no recibird ninguna remuneracion por participar en este
estudio.

¢, Desea participar en el presente estudio?

Confirmo que he leido las declaraciones consignadas en este procedimiento, el

estudiante encargada de realizar el estudio me ha explicado las actividades a



desarrollar, y también confirmo que he tenido la posibilidad de hacer preguntas
relacionadas al estudio y estoy satisfecho con las respuestas y explicaciones, tuve el
tiempo y las posibilidades de leer la informacién, y decidir si acepto participar o no en

el presente estudio.

Nombre:

Firma: Fecha:

ANEXO G

ACOMPANAMIENTO DE LOS PADRES A TRATAMIENTO DE AUTISMO

POR SESIONES

ACOMPANAMIENTO N=50 100%
1° Sesion

Madre 36 72
Padre 4 8
Ambos 1 2
Otros familiares 9 18
2° Sesion

Madre 37 74
Padre 4 8
Ambos 1 2
Otros familiares 8 16
3° Sesion

Madre 39 78
Padre 1 2

Ambos 4 8



Otros familiares
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